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IDENTIFIER une situation relevant 
des soins palliatifs. 

ARGUMENTER les principes de la prise 
en charge globale et pluridisciplinaire 
d’un malade en fin de vie et de son entourage. 


ABORDER les problemes ethiques poses 
par les situations de fin de vie. 


La circulaire DGS (dite circulaire Laroque) du 26 aout 1986 
relative a I'organisation des soins et a I’accompagnement des 
malades en phase terminale a donne une impulsion considerable 
a I’essor des soins palliatifs. La premiere unite de soins palliatifs, 
dirigee par le Dr Maurice Abiven, a ete creee en 1 989 a Paris. 

La loi n° 99-477 du 9 juin 1 999, impulsee par le secretaire d’Etat 
a la Sante Bernard Kouchner, garantit I’acces aux soins palliatifs, 
qui est un droit pour les patients et un devoir pour les soignants. 
Elle met en place le comite de suivi pour le developpement des 
soins palliatifs, actuellement dirige par le Dr Regis Aubry. 

La circulaire du 1 9 fevrier 2002 precise I’organisation des soins 
palliatifs et de I’accompagnement a domicile et en etablissement. 
Elle met I’accent sur les missions et les modalites de fonctionne- 


Aspect historique et politique 

Le mouvement des soins palliatifs a veritablement pris son 
essor a partir des annees 1960 en Angleterre. Le Dr Cicely 
Saunders (1 91 8-2005) y a joue un role preponderant en develop- 
pant le concept de douleur globale : experience complexe et 
bouleversante, la douleur integre, a cote d’elements physiques, 
des facteurs psychiques, sociaux et spirituels, qui non seulement 
coexistent mais interferent entre eux. Elle a joue un role essentiel 
dans la generalisation de I’utilisation des antalgiques morphi- 
niques. Elle cree a Londres, en 1 967, le St Christopher’s Hospice 
pour la prise en charge des malades en fin de vie, qui rayonne 
encore dans le monde entier. 

Le Dr Elisabeth Kubler-Ross (1926-2004), psychiatre suisse 
travaillant aux Etats-Unis, a ete quant a elle pionniere dans 
I’ etude des aspects psychologiques des malades en fin de vie. 
Apres un diagnostic de maladie terminale, elle observe cinq 
phases du mourir, comme apres toute forme de perte catastro- 
phique. Ces cinq phases sont resumees dans le tableau 1 . 

En France, (’installation des soins palliatifs a ete favorisee par 
plusieurs actions politiques. 


i Cinq phases d’adaptation psychologique 
I face a I’annonce d’un pronostic mortel* 


Phases 

Exemples 

1 -> Deni 

Ce n’est pas possible, ils ont du se tromper. 

2 -> Colere 

Pourquoi moi et pas un autre ? 

Ce n’est pas juste ! 

3 -» Marchandage 

Laissez-moi vivre pour voir mes enfants diplomes. 
Je ferai ce que vous voudrez, faites-moi 
vivre quelques annees de plus. 

4 -» Depression 

Je suis si triste, pourquoi se preoccuper 
de quoi que ce soit ? 

Je vais mourir... Et alors ? 

5 -> Acceptation 

Maintenant, je suis pret, j’attends 
mon dernier souffle avec serenite. 

(*) Selon Kubler-Ross. 
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merit des equipes a domicile de soins palliatifs, notamment dans 
le cadre de reseaux ville-hopital. Elle definit les notions de lits 
identifies de soins palliatifs dans le cadre de projets de service et 
d’etablissement. Elle decrit le role de soins des equipes mobiles 
de soins palliatifs (EMSP) et des unites de soins palliatifs (USP) et 
leurs missions d’enseignement et de recherche. 

Enfin, la loi relative aux droits des malades et a la fin de vie 
n° 2005-370 du 22 avril 2005 a ete deposee a la suite du rapport 
de la mission d’information parlementaire presidee par Jean 
Leonetti. Le texte clarifie les dispositions existantes sur I’obstina- 
tion deraisonnable et I’obligation de dispenser des soins pallia- 
tifs, sur le double effet, sur la procedure d’arret ou de limitation de 
traitement du malade en fin de vie, sur la collegialite de la decision 
de I’arret de traitement du malade inconscient, sur la procedure 
d’ interruption ou de refus de traitement. Elle confirme le role de la 
personne de confiance et instaure les directives anticipees rela- 
tives a la fin de vie (schemas regionaux d’organisation sanitaire). 

En 2007, en France, le bilan quantitatif des structures de soins 
palliatifs hospitalieres et a domicile, d’apres les donnees gouver- 
nementales, sont donnees dans le tableau 2. 

Definitions 

Soins palliatifs 

Les definitions des soins palliatifs sont nombreuses, contenues 
dans les differentes lois, ou donnees par differentes institutions 
comme I’Organisation mondiale de la sante (OMS), la Societe fran- 
gaise d’accompagnement et de soins palliatifs (SFAP) ou I’Agence 
nationale devaluation de la sante (Anaes). Selon la SFAP : « Les 
soins palliatifs sont des soins actifs delivres dans une approche 
globale de la personne atteinte d’une maladie grave, evolutive ou 
term inale. L’objectif des soins palliatifs est de soulager les dou- 
leurs physiques et les autres symptomes mais aussi de prendre 
en comptela souffrance psychologique, sociale et spirituelle. Les 
soins palliatifs et I’accompagnement sont interdisciplinaires. Ils 
s ’adressent au malade en tant que personne, a sa famille et a ses 
proches, a domicile ou en institution. La formation et le soutien 
des soignants et des benevoles font partie de cette demarche. 
Les soins palliatifs et I’accompagnement considerent le malade 
comme un etre vivant, et la mort comme un processus naturel. 
Ceux qui dispensent des soins palliatifs cherchent a eviter les 
investigations et les traitements deraisonnables (parfois appeles 
acharnement therapeutique). Ils se refusent a provoquer inten- 
tionnellement la mort. Ils s’efforcent de preserver la meilleure 
qualite de vie possible jusqu’au deces et proposent un soutien 
aux proches en deuil ». 

D’autres ont prefere des definitions-manifestes pour faire 
connaitre cette nouvelle attitude de soins : « C’est tout ce qu’il 
reste a faire quand il n’y a plus rien a faire », d’apres Therese 
Vanier en 1 976, « une attitude qui se traduit davantage par une 
attention a la personne souffrante qu’a la maladie », selon Rene 
Schaerer en 1987. 


| Donnees quantitatives des structures de soins 
| palliatifs, hospitalieres et a domicile* 


Equipes mobiles de soins palliatifs 337 

Unites de soins palliatifs (Nb unites/lits) 90/910 

Lits identifies de soins palliatifs 3 060 

Hopitaux de jour de soins palliatifs 26 

TOTAL 4 028 

Reseau de soins palliatifs (unites/patients) 11 0/27 000 

Admissions en hospitalisation a domicile 

pour soins palliatifs 1 2 220 

(*) Au 31 decembre 2007. 


Avec le mouvement des soins palliatifs, on decrete que lorsqu’on 
ne peut plus guerir on doit toujours soigner, dans le respect de la 
dignite du patient, et dans le souci de garantir I'humanite de notre 
societe. Telle qu’elle est definie par le Conseil des ministres euro- 
peens, la politique des soins palliatifs doit etre fondee sur les 
valeurs posees par le Conseil de I ’Europe : droits de I’homme et 
droits des patients, dignite humaine, cohesion sociale, democra- 
tie, equite, solidarite, egalite des chances entre les sexes, partici- 
pation et liberte de choix. Les soins palliatifs presentent plusieurs 
aspects essentiels : le soulagement des symptomes ; le soutien 
psychologique, spirituel et emotionnel ; le soutien apporte a la 
famille ; le soutien lors du deuil. 

Soins palliatifs pluriprofessionnels 

Pour repondre aux differents besoins du patient et de ses 
proches, la prise en charge palliative releve d’une approche mul- 
tiprofessionnelle impliquant de nombreux soignants : kinesithe- 
rapeutes, assistantes sociales, psychologues, ergotherapeutes, 
dieteticiennes, pharmaciens, etc. 

Dans les structures hospitalieres, ces equipes interviennent en 
transversalite, aux cotes des equipes medico-infirmieres. Des 
temps d’echange et de concertation sont essentiels entre ces 
differents intervenants, permettant : 

- d’objectiver le cas du patient grace aux competences tech- 
niques de chaque professionnel ; 

- de situer le patient dans son contexte particulier, par la restitu- 
tion biographique et relationnelle de chaque soignant. 

Ainsi, le travail en pluridisciplinarite signifie la confrontation des 
points de vue de chacun permettant la distanciation de sa propre 
subjectivity par I’accueil de celles des autres collegues, I’enri- 
chissement de tous par le point de vue de chacun. Alors emerge 
I’elaboration d’un projet de soins personnalise et partage par 
tous les soignants. Ces moments de reflexion peuvent prendre la 
forme de reunions de service, d'analyse de cas ou de groupes de 
parole. La concertation avec les soignants du domicile est egale- 
ment essentielle. 
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Phases palliatives terminales etfin de vie 

Lors d’une maladie chronique grave comme le cancer, on parle 
souvent de phase palliative initiale, lorsque des traitements spe- 
cifiques sont possibles ayant pour but de prolonger la vie, puis de 
phase palliative terminate lorsque les ressources therapeutiques 
se limitent aux traitements symptomatiques. La duree de la 
phase terminate est de quelques mois ou annees, et elle varie en 
fonction du type de cancer, avec de larges variations pour un 
meme type de cancer. Cette incertitude rend parfois complexe la 
prise en charge des patients en phase terminate, mais rend au 
patient la liberte ultime de placer I’espoir ou il le souhaite. La 
phase terminate inclut la phase agonique qui va durer quelques 
jours ou semaines, ou I'on constate une degradation quasi quoti- 
diennejusqu’au deces. Durant toute la phase palliative, les traite- 
ments specifiques doivent s’associer au traitement des symp- 
tomes, et c’est leur importance relative qui varie au cours du 
temps (fig. 1). En cancerologie, le terme de soins de support est 
utilise pour evoquer tous les soins necessaires a la prise en 
charge du patient atteint de cancer a cote des traitements speci- 
fiques, que le patient soit en phase curative ou palliative. Le 
terme de fin de vie evoque plus precisement, quant a lui, un 
patient dont I'etat clinique tres altere presente une esperance de 
vie courte, generalement inferieure a 3 mois. 

II existe parfois une certaine confusion dans la terminologie 
employee, entre phase palliative, phase terminale, fin de vie et 
agonie. De plus, I’utilisation de I'adjectif palliatif pour qualifier le 
stade evolutif d’une maladie, I’objectif de confort et de qualite de 
vie des soins, ou la nature d’equipes soignantes est responsable 
d’un certain flou. Ainsi, un patient atteint de cancer metastatique 
en cours de chimiotherapie peut etre pris en charge par I'equipe 
mobile de soins palliatifs pour des douleurs osseuses rebelles. 
Un patient en phase terminate qui ne regoit plus de chimiotherapie 
n’est pas toujours en fin de vie s’il reste en bon etat general, alors 
que I’ arret des traitements specifiques est du a la chimioresistance 
de sa maladie. Ainsi, si le terme de phase palliative terminale fait 
reference au projet de soins, le terme fin de vie fait reference au 
mauvais pronostic a court terme. 


I 


f 


PHASE 

CURATIVE 


TRAITEMENTS 
ANTIC ANClzREUX 
SPECIFIQUES 



Diagnostic d'evolution 


r t 


Diagnostic locale incurable, Diagnostic entree Deces 

de cancer ou de premiere metastase en phase terminale 


iamii;i« Evolution de la maladie cancereuse. 


Symptomes en fin de vie et prise en charge 
therapeutique 

Une etude portant sur 6 677 malades admis au centre de soins 
palliatifs St Christopher’s Hospice de Londres a repertorie I’en- 
semble des symptomes de patients admis entre 1975 et 1984. 
La douleur est au premier plan, mais bien d’autres symptomes 
sont presents, comme des symptomes generaux (dans 70 % 
des cas) a type de fievre, asthenie, anorexie, denutrition, soif et 
deshydratation ; respiratoires (dans 50 % des cas), a type de 
dyspnee, toux, encombrement ; digestifs (dans 40 % des cas), a 
type de nausees, vomissements, occlusion, constipation, diarrhee, 
hoquet ; urinaires (dans 25 % des cas), a type de retention, 
incontinence ; cutanes, a type d’escarre, prurit, ulcerations neo- 
plasiques ; neuropsychiques (dans 80 % des cas), a type d’anxiete, 
depression, confusion, agitation, et des symptomes divers a type 
d'cedemes, ascite, anemie, sueurs, hypercalcemie. 

Le nombre important de symptomes doit conduire a un examen 
clinique rigoureux. 

Asthenie et alteration de I’etat general 

L’alteration de I’etat general est un symptome tres frequent en 
fin de vie. II s’agit d’une sensation de grande fatigue, de faiblesse 
generalisee, d’epuisement ou de lassitude, confinant le patient 
au lit lorsqu’elle est severe. L’alteration de I’etat general est majo- 
ritairement secondaire a I'importance de la masse tumorale de la 
maladie metastatique, aux troubles nutritionnels, au syndrome 
inflammatoire chronique, a I’insuffisance viscerate terminate, et a 
un eventuel syndrome paraneoplasique encore mal identifie. Les 
patients grabataires sont classes 4 dans I’echelle de I’OMS et 
evalues entre 1 0 et 30 % dans I’indice de Karnofsky (tableau 3). 

Les consequences fonctionnelles de I’asthenie en fin de vie sont 
majeures, puisque le patient reduit ses activites jusqu’a perdre 
son autonomie. Plus que pour n'importe quel symptome, le reten- 
tissement psychologique, social et spirituel peut etre important : 
« a quoi sert-il de vivre dans cet etat ? » ou « je ne peux pas supporter 
de me voir ainsi » sont des remarques frequentes des patients. 

Certains facteurs reversibles associes doivent etre systematique- 
ment recherches comme : anemie, infection, myopathie aux cor- 
ticoi'des, hypoxie, desordres endocriniens (hypothyro'idie, trou- 
bles glycemiques), desordres metaboliques (hyponatremie, 
hypokaliemie, hypercalcemie), encephalopathie medicamen- 
teuse (psychotropes, morphiniques), troubles anxiodepressifs. 
Ainsi, les principaux axes de la prise en charge sont : 

- I’accompagnement du patient ; I’ecoute de cette souffrance 
psychique et du deuil de I’autonomie ; la recherche d’objectifs 
de vie adaptes aux capacites du patient ; 

- le soutien des proches cotoyant le patient dependant ; 

- la mise en place d’aides sociales ; 

- la kinesitherapie fonctionnelle pour le maintien ou le ralentissement 
de la faiblesse musculaire (non valide par les etudes cliniques) ; 

- certains traitements psychostimulants sont a I’etude, comme 
le modafinil ou le methylphenidate. 
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I L’etat general selon I’indice de Karnofsky 
| et I’echelle de I’OMS 

Echelle de I’OMS 


0 -» aucun symptome 

1 -» activite normale avec effort 

2 -¥ activite normale impossible, necessite du repos 

3 -» doit se reposer plus de 50 % du temps diurne 

4 -> moribond 


Echelle de Karnofsky 


100 % -> normal, pas de signe de la maladie 

90 % -4 peut mener une activite normale, symptomes 
ou signes mineurs de la maladie 

80 % -4 peut mener une activite normale, mais avec efforts, 
symptomes ou signes mineurs de la maladie 

70 % -4 incapable de mener une activite normale, 

peut se prendre en charge, autonome, mais a stimuler 

60 % -4 necessite une aide occasionnelle, mais peut se prendre 
en charge pour la plupart de ses besoins, semi-autonome 

50 % -4 necessite une aide suivie et des soins medicaux frequents, 
semi-autonome 

40 % -4 necessite une aide et des soins particuliers, dependant 

30 % -4 severement handicape dependant 

20 % -4 tres malade, soutien actif, absence totale d’autonomie 

10 % -4 moribond, processus fatal progressant rapidement 


Anorexie et denutrition 

En fin de vie, I’anorexie et la denutrition sont frequentes. 

L' anorexie est definie comme la perte de la sensation de faim et 
de I’envie de manger, et s’accompagne souvent de nausees. 

La definition de la denutrition est un etat chronique dans lequel 
une association d’un desequilibre nutritionnel a une activite 
inflammatoire est responsable d’une modification de la composi- 
tion corporelle. Elle entraTne une diminution de la fonction d’organe, 
une baisse du systeme immunitaire et une diminution de la force 
musculaire, done une morbidite et une mortalite elevees. L' evalua- 
tion de la denutrition associe des criteres cliniques et biologiques 
(tableau 4). Chez les patients atteints de cancer, elle peut etre 
secondaire a la reduction de la prise alimentaire en raison d’une 
obstruction tumorale digestive (cancer des voies aerodigestives 
superieures, tumeurs digestives, carcinose peritoneale) ou secon- 
daire au syndrome anorexie-cachexie dans les cancers avances. 


D’eventuels facteurs aggravants et reversibles devront etre 
recherches, comme une secheresse buccale, une mucite ou une 
oesophagite candidosique, une stase gastrique ou une constipa- 
tion, une occlusion intestinale, des nausees iatrogenes. 

La prise en charge de I’anorexie et de la denutrition repose sur : 

- une prise en charge dietetique, pour la mise en place d’une ali- 
mentation fractionnee, adaptee au patient dans le gout et la 
texture, avec complements nutritionnels hypercaloriques et 
hyperprotidiques ; 

- certains medicaments orexigenes, comme les corticoides ou 
les progestatifs (acetate de progesterone) ; 

- la nutrition artificielle parenterale, qui n'est pas indiquee si I’indice 
de Karnofsky est inferieur a 50. Mais lorsqu’elle a ete mise en 
place anterieurement, il est parfois difficile de I’arreter en fin de 
vie. Cette decision est prise apres concertation collegiale et 
seulement si le patient et ses proches I’acceptent ; 

- I’hydratation qui, lorsqu'elle n'est plus possible oralement, est 
realisee par perfusion parenterale, intraveineuse s’il existe un 
catheter veineux ou une chambre implantable, ou sous-cutanee. 
A la phase agonique, une perfusion de 500 mL par jour est suf- 
fisante, afin de limiter le risque de surcharge hydrique (oedeme, 
encombrement bronchique). 

Syndrome confusionnel 

En fin de vie, I’alteration de I' etat general s’accompagne sou- 
vent d’une baisse de la vigilance avec hypersomnolence. Peut 
survenir parfois un syndrome confusionnel dont le tableau Cli- 
nique est caracterise par : (’installation rapide, les troubles de la 
memoire a court terme, les trouble de la vigilance (hypo- ou 
hypervigilance, parfois inversion du rythme nycthemeral), les diffi- 
culty de concentration, parfois des troubles du comportement 
et de possibles hallucinations. 

Le bilan etiologique permet de retrouver le plus souvent une 
cause traitable (tableau 5). 

Les elements de la prise en charge sont : 

- mise en place d’environnement eclaire, calme et confortable, 
disponibilite des proches ou des soignants qui prendront le 
temps d’essayer de le comprendre ; information des proches ; 

- prescription d’un anxiolytique sedatif ou d’un neuroleptique, 
utiles en cas de troubles du comportement ou d'hallucinations. 
On utilise alors volontiers le midazolam par voie rectale, sous- 
cutanee ou intraveineuse (commencer par 0,25 mg/h) ou le 
lorazepam qui est moins sedatif (2 a 7,5 mg/j). L’haloperidol 
peut etre prescrit par voie orale (cp et solution buvable), sous- 
cutanee et intraveineuse (de 5 a 40 mg/j). 

Atteinte buccale 

En fin de vie, I'atteinte de la bouche est tres frequente, favori- 
see par la deshydratation, la reduction de I'alimentation, les 
lesions endobuccales malignes ou infectieuses et certains medi- 
caments (antidepresseurs, scopolamine, morphine, diuretiques, 
oxygene). Certaines lesions buccales sont tres douloureuses, 
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g Parametres devaluation 
| de la denutrition 


Perte de poids >10% poids habituel en moins de 6 mois 

IMC Poids/taille 2 <19 

Albuminemie < 35 g/L 

Transthyretinemie <180 mg/L 

CRP (C reactive protein) >10 mg/L 

IMC : indice de masse corporelle. 


I Causes des syndromes confusionnels 
| et orientations therapeutiques 


Causes I Orientation therapeutique 


Medicaments : opiaces, 
psychotropes, corticoi'des 

1 Adaptation posologique 

1 Arret si possible 

Fievre 

1 Antibiotherapie 

1 AINS ou paracetamol 

Troubles metaboliques : 
secretion inappropriee 
d’ADH, hypercalcemie 

1 Restriction hydrique 

1 Bisphosphonates 

Defaillance viscerale 

1 Traitement specifique si possible 

Traumatisme recent 

1 Eliminer fracture des os longs 
et hematome sous-dural 

Anxiete 

1 Anxiolytique 

Chez la personne agee : 
globe urinaire 
ou fecalome 

1 Sondage vesical 

1 Laxatifs 

1 Lavement intrarectal 


alterant le contort du patient, genant I’alimentation et la parole, 
sans oublier que la bouche permet aussi d’embrasser. 

En cas de mucite herpetique ou mycotique, on applique un 
traitement specifique avec d’une part des bains de bouche 
(bicarbonate 1 ,4 %, antiseptique de type Hextril ou glycothymo- 
line), d’autre part un traitement specifique par aciclovir (5 mg/kg 
x 3/jour) pour la mucite herpetique, et par antimycotique de type 
fluconazole (50 a 100 mg/j) en cas de mycose buccale. L' appli- 
cation locale d’un antifongique est possible (Daktarin gel, Mycos- 
tatine suspension ou Loramyc, comprime applique dans la fos- 
sette canine). 

En cas de bouche sale, il convient de la nettoyer avec une brosse 
a dents souple, un batonnet ou un ecouvillon a I’aide d’une solu- 
tion adaptee (NaCI 0,9 %, bicarbonate de sodium 300 mg, 
hydrosol polyvitamine 2 mL). L’elimination de depots adherents 
est facilitee si I’on fait macher des morceaux d’ananas (qui 
contiennent une enzyme proteolytique). 


La secheresse buccale peut etre attenuee par I’utilisation de 
spray d’eau minerale, de glagons, de jus de fruits glaces, ou des 
pulverisations endobuccales de salive artificielle (Artisial). Un sti- 
mulant des glandes salivaires, I’anetholtrithion (Surfarlem S25), 
peut etre utile. 

Escarre 

L’escarre est une lesion cutanee ischemique liee a la compression 
des tissus mous entre un plan dur et des saillies osseuses. Ces 
lesions sont favorisees par I’immobilite, la maceration et la denu- 
trition, et par des causes locales comme une insuffisance vei- 
neuse ou arterielle, une perte de la sensibilite ou une ulceration 
maligne. 

Des mesures preventives comprennent les changements de 
position reguliers, le positionnement soigneux du patient pour 
eviter les points de pression, les matelas speciaux, la manipula- 
tion prudente des patients pour eviter les traumatismes, le main- 
tien de la peau propre et seche, et une evaluation cutanee quoti- 
dienne. 

Si une escarre s’installe, la probabilite de cicatrisation est 
dependante de la taille de I'ulcere, et de I'evolutivite de I’etat 
general. Elle est tres peu probable pour les patients en fin de vie 
qui se deteriorent de jour en jour, ou de semaine en semaine si 
I’ulcere est profond (> 0,5 cm). 

Le traitement de I’escarre au stade de la rougeur repose sur les 
changements de position toutes les 2 ou 3 heures et I’application 
d’un pansement hydrocolloide. Au stade de I’ulceration, le net- 
toyage prealable au serum physiologique est necessaire. 
Lorsque I’escarre est constitute, la detersion est necessaire sur 
les plaies necrotiques ou fibrineuses, qui peut etre manuelle ou 
aidee de pansements d'alginate ou hydrogel. Le recouvrement 
de la plaie par un pansement qui permet le maintien d’un milieu 
favorable a la cicatrisation spontanee se fait avec un pansement 
dont le choix s’appuie sur I’aspect de la plaie (seche, exsudative, 
hemorragique). Le metronidazole en gel local ou par voie gene- 
rale peut eliminer des mauvaises odeurs liees a une surinfection 
anaerobique. Le traitement chirurgical est necessaire si le terrain 
le permet en cas de necrose importante, d'abces, d’exposition 
osseuse, des axes vasculonerveux ou des tendons. Le traite- 
ment de I’escarre comprend evidemment le traitement de la dou- 
leurqu’il provoque. 

Dyspnee terminale ou asphyxie 

L’insuffisance respiratoire est une cause de deces frequente en 
cancerologie, en cas de cancer bronchique ou de metastases 
pulmonaires. La dyspnee est une souffrance decrite par le 
patient comme la perception desagreable de manquer d’air. 
Lorsqu’il est severe, ce symptome peut etre tres angoissant pour 
le patient comme pour I’entourage. 

Les causes de I'insuffisance respiratoire peuvent etre multiples, 
elles sont listees dans le tableau 6, ainsi que les orientations thera- 
peutiques qui en decoulent. 
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Dans un contexte de cancer, etiologie 
de la dyspnee et orientation therapeutique 

Etiologie I Orientation therapeutique 


Obstruction des voies 
aeriennes superieures 


1 spasme larynge 

1 paralysie des cordes vocales 

1 obstruction endobronchique 
tumorale 

1 compression extrinseque 

1 asthme 

1 encombrement bronchique 

1 corticotherapie 

1 tracheotomie 

1 desobstruction endoscopique 
au laser 

1 prothese tracheale, radiotherapie 
1 bronchodilatateurs, 
corticotherapie 

1 kinesitherapie et mucolytiques 
si expectoration possible 
ou scopolamine 

Obstruction bronchique distale 

1 BPC0 

1 lymphangite carcinomateuse 

1 corticotherapie 

1 traitement antitumoral specifique 

Reduction du volume 
pulmonaire 

1 epanchement pleural 

1 pneumothorax 

1 volumineuse tumeur thoracique 

1 collapsus 

1 chirurgie pulmonaire 

1 distension abdominale 

1 ponction/drainage pleural 
± talcage 

1 exsuflation a I’aiguille/drainage 

1 traitement antitumoral specifique 

1 

1 

1 ponction d'ascite 

Pathologie alveolaire 

1 pneumopathie infectieuse 

1 pneumopathie medicamenteuse 

1 pneumopathie radique 

1 ffideme pulmonaire 
d’origine cardiaque 

1 traitement anti-infectieux 

1 eviction, corticoi'des 

1 corticotherapie 

1 diuretiques, derives nitres 

Baisse des echanges gazeux 

1 embolie pulmonaire 

1 pericardite 

1 syndrome cave superieur 
par thrombose 

1 syndrome cave superieur 
par compression tumorale 

1 anticoagulation efficace 

1 ponction/drainage ± fenetre 

1 prothese, anticoagulation 

1 corticotherapie, radiotherapie 

Augmentation de la demande 
en oxygene 

1 anxiete 

1 anemie 

1 anxiolytiques 

1 transfusion de culots, 
erythropoietine 


Les elements de la prise en charge medicale sont : 

- ^installation confortable du patient, souvent en position demi- 
assise ; 

- I’oxygenotherapie nasale, dont I’effet n’est parfois que subjectif 
et qui peut provoquer une secheresse buccale et une irritation 
nasale au contact des lunettes ou de la sonde nasale ; 

- la corticotherapie (prednisolone a la dose de 1 mg/kg orale ou 
parenterale) en cas de compression tumorale des voies 
aeriennes, de syndrome cave superieur, de lymphangite carci- 
nomateuse, de bronchospasme severe ; 

- la morphine apporte un soulagement subjectif de la sensation 
de dyspnee. Les doses utilisees vont de 2,5 a 5 mg/4 heures 
par voie SC, ou une augmentation de la dose de 30 a 50 % si le 
patient est deja sous morphine. Des bolus peuvent etre utilises 
a la demande ; 

- les anxiolytiques de type benzodiazepines sont indiques pour 
calmer I'angoisse du patient, par exemple le diazepam par voie 
orale ou le midazolam par voie parenterale ; 

- la lutte contre I’encombrement bronchique pour ces patients, 
chez qui I’effort d’expectorer est impossible, en limitant I’hydra- 
tation et par la prescription d’un anticholinergique qui diminue 
les secretions bronchiques, comme la scopolamine qui s'ad- 
ministre par voie parenterale ou en patch. Elle entraTne parfois 
une toxicite neurologique a type de somnolence ou d'agitation 
paradoxale et une secheresse buccale. 

Occlusion intestinale chronique definitive 

L’occlusion intestinale est une complication frequente du can- 
cer, de pronostic tres pejoratif. Elle est due principalement a une 
obstruction tumorale digestive, une carcinose peritoneale dif- 
fuse, une stenose radique pour les cancers pelviens, et peut etre 
aggravee par des troubles metaboliques (hypokaliemie, hyper- 
calcemie) et certains medicaments (morphiniques). Le tableau 
clinique de I’occlusion intestinale est tres heterogene en fonction 
du siege de I’obstruction ou du mecanisme de I’occlusion fonc- 
tionnelle. Lorsqu’elle est complete et definitive, il existe une into- 
lerance alimentaire absolue, avec ou sans nausees et vomisse- 
ments, des douleurs abdominales, un arret des matieres et des 
gaz. L’abdomen peut etre ballonne, ascitique, plat ou blinde. 

Pour ces patients en fin de vie, I 'intervention chirurgicale n’est 
pas indiquee. La prise en charge medicale repose sur : 

- la correction de la deshydratation et des troubles hydro-electro- 
lytiques par une perfusion intraveineuse adaptee ; 

- la lutte contre les nausees et les vomissements par I’haloperidol 
(2 a 5 mg/1 2 heures par voie sous-cutanee ou sublinguale) et la 
scopolamine (40 a 1 20 mg/j par voie SC ou IV) ou I’octreotide, 
analogue de la somatostatine (30 mg/1 0 jours par voie sous- 
cutanee) ; 

- des antalgiques selon les 3 paliers de I’OMS, sans hesiter a 
avoir recours a la morphine ; 

- en cas de vomissements persistants, /aspiration nasogastrique 
peut etre proposee aux patients ; 
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Soins palliatifs pluridisciplinaires chez un malade en fin de vie 

POINTS FORTS A RETENIR 

Q Les soins palliatifs d’un malade en fin de vie sont des 
traitements et des soins actifs visant a soulager les 
symptomes lies a la maladie ou aux traitements specifiques. 

Ils font reference a une prise en charge globale qui prend en 
compte la dimension physique, psychologique, sociale et 
spirituelle. Ils necessitent une demarche pluridisciplinaire 
faisant intervenir, selon la situation, aux cotes des medecins 
specialistes et generalistes, des infirmieres et aides- 
soignantes, kinesitherapeutes, dieteticiennes, assistantes 
sociales, psychologues, orthophonistes, ergotherapeutes... 

Q Les symptomes de malades en fin de vie comprennent 
souvent la douleur. L’alteration de I’etat general, I’anorexie 
accompagnee ou non de denutrition, les troubles cognitifs sont 
frequents. Ils doivent faire rechercher des facteurs associes, 
dont la correction est possible. 

Q Les soins de bouche et la prevention des escarres doivent 
etre une preoccupation constante. La dyspnee severe ou 
I’asphyxie, parfois responsable d’une forte angoisse pour le 
patient ou ses proches, peut etre soulagee par I’association 
d’oxygenotherapie nasale, de morphinique et d’anxiolytique. 

Q L’occlusion intestinale peut etre tres inconfortable, sur le 
plan des nausees et vomissements en particular. 

Q Les soins palliatifs se preoccupent de I’accompagnement 
et du soutien relationnel du patient et de ses proches. 

Q L’information doit toujours etre adaptee au patient, dans sa 
forme et son contenu. Les proches souffrent moralement, 
parfois plus que le patient lui-meme, et une disponibilite et un 
soutien leur sont souvent necessaires, afin de les valoriser 
dans leur role d’accompagnants et de creer avec eux un 
sentiment d’alliance. 

Q Les soins palliatifs sont des soins continus, qui doivent 
s’appliquer aux patients hospitalises, necessites par leur etat, 
et se poursuivre a domicile. En fin de vie, le maintien au 
domicile necessite une organisation prealable. Sur le plan 
relationnel, il convient d’evaluer le souhait et la disponibilite 
des accompagnants, de les informer sur la situation medicale, 
de les soutenir et de les valoriser dans leur role. Sur le plan 
social, des aides menageres ou des aides financieres sont 
parfois utiles. Des hospitalisations temporaires de repit sont 
egalement parfois utiles pour soulager et passer un cap aigu 
symptomatique ou pour soulager les proches. 



- I’accompagnement du patient par I’ecoute de sa souffrance 
provoquee par la perte de I’alimentation (plaisir gustatif, convi- 
viality du partage des repas avec les proches, valeur symbolique 
liee a I’oralite). 

Encephalopathie par insuffisance hepatocellulaire 
ou renale terminale 

Dans le contexte du cancer, I’atteinte tumorale hepatique, qui 
est bien plus souvent metastatique que primitive, se limite long- 
temps cliniquement aux perturbations du bilan hepatique de type 
cholestase. Lorsque la totality du foie est atteint s’installe I’insuffi- 
sance hepatique : il existe alors une encephalopathie avec asterixis, 
qui evolue rapidement vers le coma hepatique, parfois associe a un 
ictere ou a des signes d’ hypertension portale (ascite, dilatations vei- 
neuses de la paroi abdominale, varices oesophagiennes). 

Dans le contexte du cancer, I 'insuffisance renale terminale est 
d’installation rapide, en rapport le plus souvent avec une obstruc- 
tion ureterale bilaterale ou sur rein unique. La derivation chirurgi- 
cale (sonde double J, nephrostomie) n’est pas toujours possible 
techniquement ou en raison du terrain. II s’installe alors rapide- 
ment un tableau d'encephalopathie puis de coma uremique. 

Fin de vie a domicile 

L’espace de vie d’un patient agonisant etant retreci, I’un des 
choixmajeurs restant a sa disposition, s’il peut - ou veut - en dis- 
cuter, concerne le lieu de deces. Dans la plupart des etudes, 75 % 
environ des personnes interrogees, bien portantes ou malades, 
souhaitent deceder a leur domicile, sans facteurs sociaux ou 
medicaux clairement identifies favorisant ce choix. Pour les 
patients atteints de cancer, la reality est a I’oppose puisque plus 
de trois quarts des patients decedent en hospitalisation : dans 
une unite de soins palliatifs ou au sein du secteur d’ hospitalisa- 
tion de cancerologie ou le patient a ete suivi, ou de proximity 
lorsque le service de cancerologie est eloigne. Les facteurs 
d’echec du maintien a domicile sont principalement de deux 
natures. D'une part, la prise en charge medicale est parfois trop 
complexe ou trop lourde (aspiration digestive continue, asphyxie 
necessitant la sedation, douleurs mal controlees, analgesie peri- 
durale, plaie tumorale importante ou escarre de stade III). D’autre 
part, il survient parfois un epuisement physique et psychique des 
proches du patient, d’autant que la phase palliative terminale 
aura ete de longue duree. La possibility d’obtenir un arret de tra- 
vail remunere pour un accompagnement d’un proche agonisant 
serait une decision politique probablement efficace pour favori- 
ser le maintien a domicile de patients en fin de vie. 

Ces dernieres annees ont vu se developper I ’ off re de soins a 
domicile. 

L'hospitalisation a domicile (HAD) est constituee par des organismes 
de soins, qui ne couvrent pas la totalite du territoire frangais. La 
prise en charge palliative exclusive et les patients en fin de vie 
sont des indications d’admission retenues depuis quelques 
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annees. Elle permet le passage jusqu’a trois fois par jour d’une 
infirmiere ou d’une aide-soignante. L’hospitalisation a domicile 
permet egalement, si necessaire, le passage d’une assistante 
sociale, d’une psychologue ou d'une dieteticienne. 

Les reseaux de soins palliatifs permettent revaluation medicale 
palliative du patient et la coordination des soins au domicile. 
L’equipe coordinatrice comprend des medecins de soins pallia- 
tifs et des infirmiers, qui ne realisent aucun acte mais qui ont un 
role de coordination et d’expertise, en collaboration avec le 
medecin generaliste et les infirmiers liberaux. Les reseaux ont 
souvent une psychologue et une assistante sociale a la disposi- 
tion des patients. Le reseau a aussi pour but d’anticiper les com- 
plications medicates previsibles, et de prevoir I’organisation de la 
prise en charge dans le contexte de I'urgence. II developpe sou- 
vent une astreinte medicale telephonique, avec ou sans deplace- 
ment possible. 

Les auxiliaires de vie ne sont pas prises en charge par la Securite 
sociale. 

Des hopitaux de jour de soins palliatifs se developpent, permettant 
la reevaluation reguliere de patients a domicile. 

Accompagnement du patient et de ses proches 

La confrontation a la maladie grave, et particulierement a la 
phase palliative, entraTne une souffrance psychologique et phy- 
sique qui prend une forme particuliere pour chaque malade. 
ReconnaTtre la souffrance du patient et de ses proches, etre a 
I’ecoute de leur vecu, de leurs besoins et de leurs choix tout au 


long de la maladie, savoir informer en fonction de la demande et 
de la capacite a entendre de I'interlocuteur sont autant d’atti- 
tudes qui favorisent une meilleure prise en charge et constituent 
les principes ethiques du travail d’accompagnement. 

Accompagnement du patient 

Plus encore en cas de maladie grave, qui comporte une 
menace vitale, il existe un decalage d'importance variable entre 
la perception subjective de sa maladie par le patient (representa- 
tion, interpretation, integration de la menace vitale) et la realite 
medicale objective. Cette integration cognitive et psychologique 
de la maladie influe elle-meme sur le ressenti des symptomes et 
sur la relation therapeutique. La menace de mort encore virtuelle 
suspend le temps et remet en question les projections dans 
I’avenir qui jusqu’alors donnaient du sens a I'existence. C’est ce 
travail devaluation de I’appropriation et de I’adaptation psycho- 
logique, sociale et spirituelle du patient que les soignants doivent 
etablir constamment, pour s’adapter a ses besoins relationnels. 
Lorsqu’il est possible, le deuil d’une destinee commune avec ses 
proches represente un travail psychique long et douloureux. 

Pour lutter contre une realite trop angoissante, le patient va 
parfois avoir recours a des processus psychologiques defensifs 
qui se reveleront essentiels pour le proteger. Ces mecanismes de 
defense, frequents, automatiques et inconscients, ont pour but 
de diminuer les tensions et I’angoisse et s’exacerbent dans les 
moments d’apprehension. Pour un meilleur soutien relationnel, il 
est essentiel de les reperer et de ne jamais tenter d’inviter le 
patient a y renoncer. 


Qu’est-ce qui peut tomber a 1’examen ? 


Parmi les questions qui pourraient etre posees a I’ECN, on peut souligner : 


■ connaTtre les symptomes 
de fin de vie ; 

■ savoir decrire un patient grabataire ; 

■ connaTtre les moyens 

de prevention d’une escarre 
(matelas anti-escarre, changements 
de position reguliers) ; 

■ decrire les soins de bouche 
(brossage de dents souple, 
brumisateur d’eau, batonnets, 
bains de bouche, compresses 
d’eau, vaseline) ; 


- connaTtre les parametres 
devaluation de la denutrition 
(voir tableau 4) ; 

- rechercher des causes 

de syndrome confusionnel 
(voir tableau 5) ; 

- savoir soulager un patient 
asphyxique (oxygene, morphine, 
benzodiazepines, scopolamine) ; 

- savoir traiter une occlusion 
intestinale, une alteration 
de I’etat general ; 


- apprehender la dimension 
d’accompagnement 
relationnel ; 

- connaTtre les differents 
soignants impliques 

dans la prise en charge palliative 
multidisciplinaire ; 

- decrire le role des proches 
autour d’un patient 

en fin de vie et le role 
des soignants dans le soutien 
des proches. 
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Parmi eux, nous citerons : 

- le deni (nier ce qui a ete bien entendu, car refusant de I’accepter) ; 

- I’annulation (ne pas entendre une realite trop angoissante) ; 

- I’isolation (evoquer la gravite de son etat sans paraftre affecte) ; 

- le deplacement (focaliser sa peur sur un element de substitution) ; 

- la maTtrise (tenter de redonner une logique a la maladie, rationa- 
liser, avec parfois des attitudes obsessionnelles) ; 

- la regression (se laisser materner par ses proches et ses soignants) ; 

- la projection agressive (deverser son amertume sur les autres) ; 

- la sublimation (devier I’energie de son angoisse sur sa capacity a 
creer ou a construire) ; 

- le clivage du moi ou I’ambivalence (osciller entre espoir et des- 
espoir). Ce dernier mecanisme de defense explique les discor- 
dances depreciation entre differents soignants, qui ne font en 
fait que constater I’evolutivite psychique d’un meme patient. 
Le medecin et les soignants devront respecter cet equilibre dif- 
ficile, qui peut se manifester sous la forme d'unefranche ambi- 
valence fluctuante. Surfer sur la vague, mettre du gris entre le 
noir et le blanc, accompagner au plus pres reste un defi quoti- 
dien, unetache bien difficile. 

Le patient en phase palliative terminale a subi une succession 
d’effractions psychologiques et physiques. Le suivi medical pro- 
longe, avec son cortege de consultations, examens complemen- 
taires, hospitalisations, prelevements et injections parenterales, 
peut creer un sentiment degression physique et psychique, de 
perte de son intimity et d'objetisation par la medecine. A la phase 
palliative terminale, apres des pertes repetees, la decheance du 
corps inutile, impotent ou decharne s’installe, creant une situa- 
tion de dependance. Cette reduction des capacites physiques, 
avec les renoncements qu’elle implique, vient marquer profonde- 
ment la personnalite meme du patient et provoquer des boule- 
versements relationnels avec ses proches. En fin de vie, la mort 
qui piaille provoque tres souvent une tres forte angoisse de mort, 
difficile a nommer pour les patients, generatrice d’emotions 
fortes, souvent negatives comme la depression ou la detresse 
existentielle, plus rarement positives comme I’acceptation triste 
et lucide, voire sereine dans un certain lacher-prise. Mais le main- 
tien d’un espoir et de projets de vie est necessaire pour que le 
patient puisse rester un sujet vivant et desirant jusqu’a sa mort. 

Accompagnement des proches 

Le proche est essentiel pour le malade en fin de vie qui devient 
dependant. Le proche assure les transports, gere I’agenda medi- 
cal, s'occupe des papiers administratifs, aide aux besoins fonda- 
mentaux comme I’habillement, la toilette, I’alimentation, donne 
les medicaments, et veille sur tout. Cette assistance constante 
est epuisante sur le plan physique et psychique. Les proches de 
malades en fin de vie ont souvent besoin d’etre reconnus, infor- 
mes et soutenus, et cette approche est indissociable de la prise 
en charge des malades en fin de vie. Ils constituent une partie du 
trepied que represente la relation triangulaire qui se tisse entre le 
patient, les proches et les soignants. Les proches d’un patient 


sont des personnes qui souffrent aussi psychiquement, avec leur 
propre subjectivity et leurs mecanismes psychiques de defense. 
Une grande disponibilite a leur egard pour une ecoute individuali- 
st et attentive est necessaire. La generosity, le devouement, 
I’attention qu’exprime parfois leur comportement doivent etre 
reconnus et valorises, faisant naftre chez eux un sentiment d’al- 
liance therapeutique. 

Sur un plan legal, le secret medical ne peut etre leve que par le 
patient lui-meme. Avant d’accepter un entretien avec les 
proches, les medecins doivent avoir I’accord du patient pour leur 
transmettre des informations medicales. On evite de delivrer un 
pronostic grave a la famille sans en parler au patient, pour eviter 
de provoquer chez eux une reaction de deuil anticipee (il n’y 
aurait pour les proches plus aucun autre projet que celui d’atten- 
dre la mort du patient). Mais lorsqu’un patient est en phase ago- 
nique et que sa mort est proche, ou lorsque celui-ci maintient 
une reaction d’annulation ou de denegation, il se peut que les 
proches soient seuls informes du risque fatal imminent. 

La loi du 4 mars 2002 prevoit une nouvelle qualification juridique, 
la personne de confiance, qui peut etre un parent, un proche ou le 
medecin traitant, et dont le consentement est necessaire lorsque 
le patient n’est pas en mesure d’exprimer sa volonte. 

Difficultes ethiques des decisions medicales 
en fin de vie 

L’ exigence de justice est le principe ethique fondamental de la 
decision medicale qui implique de traiter tous les patients non 
pas a egalite mais avec equite, et done de se montrer juste dans 
son evaluation du patient. Puis le medecin doit toujours garder a 
I’esprit le principe d’autonomie, de non-malfaisance et de bien- 
faisance. Dans la prise en charge d'un malade en fin de vie, des 
decisions medicales sont parfois difficiles sur le plan ethique : 

- peut-on parler d’autonomie pour se prononcer lorsque le patient 
est envahi par I’angoisse de mort ? 

- doit-on encourager le maintien a domicile d’un patient qui le 
souhaite alors que son entourage est epuise ? 

- comment evoquer un pronostic fatal ou I’arret de la chimio- 
therapie sans nuire au patient ? 

- que faire lorsque le patient ne souhaite pas parler de son deces 
alors que des decisions notariales sont necessaires dans I’inte- 
ret de la famille ? 

- comment entendre une demande d’euthanasie ? 

Conclusions 

La prise en charge medicale d’un malade en fin de vie est com- 
plexe et implique d’accompagner le patient dans une decheance 
physique, qui s’exprime cliniquement de fagon variable, et dans 
une souffrance morale souvent tres grande du patient et des 
proches. Un travail d'equipe pluridisciplinaire est indispensable, 
tant pour couvrir tous les besoins du patient et de ses proches 
que pour le soutien mutuel des soignants. Le maintien a domicile 
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d’un patient en fin de vie est possible si le patient le souhaite, que 
les proches sont disponibles, que les symptomes sont moderns 
et stabilises, et grace a la mise en place de soins a domicile (hos- 
pitalisation a domicile, reseaux de soins palliatifs a domicile). 

S’engager dans la relation de soins avec la personne atteinte 
d’une maladie grave suppose pour le soignant d’apprendre a 
reconnaTtre, identifier, gerer ses propres reactions emotionnelles. 

C’est dans sa capacite a interroger ses pratiques qu’il peut 
trouver la distance interieure necessaire pour reserver au patient 
un espace psychique pour I’accueillir, I’entendre et I’entourer au 
plus pres. Cet effort de decentration qui n’est pas aise appelle un 
travail regulier de reflexion et de remise en question personnels, 
qui passe par la tentative parfois vaine mais constante de com- 
prendre I’autre dans son cheminement toujours singulier vers la 
findesavie.® 


L’auteur declare n’avoir aucun conflit d’interets concernant les donnees publiees 
dans cet article. 
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